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RESUMEN
La investigacion tuvo como objetivo determinar el nivel de las relaciones intrafamiliares de
pacientes terminales en cuidados paliativos en Lima en el afio 2024, La metodologia empleada
fue con un enfoque cuantitativo, la muestra comprendida por 51 familias de pacientes derivados
a los cuidados paliativos de Lima 2024, se aplico la Escala de Evaluacion de las Relaciones
Intrafamiliares (ERI) para recolectar y analizar datos numéricos, permitiendo una
interpretacion clara de los resultados. Los hallazgos indicaron que en su mayoria las relaciones
intrafamiliares se sitdan en niveles medios (69%) o medio altos (25%), reflejando una
satisfaccion moderada general. Aungue pocos casos muestran alta satisfaccion o dificultades
significativas, la mayoria percibe sus relaciones como estables y satisfactorias; En cuanto a la
union y apoyo familiar, el 49% reporto un nivel medio alto y el 33% un nivel alto, lo que sugiri6
una sélida red de apoyo y cohesion familiar. La capacidad de expresién emocional también es
mayormente positiva, con un 65% de los familiares ubicados en niveles medio altos y altos,
aunqgue algunas areas necesitan mejorar. La dificultad familiar se percibe como baja para el
94% de las familias, indicando una estabilidad general en las relaciones. El estudio revela que
la enfermedad terminal ha fortalecido las relaciones familiares en un 65% de los casos,
promoviendo una mayor cohesion y comunicacion entre los miembros. Estos resultados
destacan la necesidad de continuar fortaleciendo las relaciones intrafamiliares para mejorar el

bienestar de los pacientes terminales.

Palabras claves: relaciones intrafamiliares, cuidados paliativos, pacientes terminales.



ABSTRACT
The objective of the research was to determine the level of intra-family relationships of
terminal patients in palliative care in Lima in the year 2024. The methodology used was with
a quantitative approach, the sample comprised 51 families of patients referred to palliative care
in Lima 2024. The Intrafamily Relationships Evaluation Scale (ERI) was applied to collect and
analyze numerical data, allowing a clear interpretation of the results. The findings indicated
that the majority of intrafamily relationships are at medium (69%) or medium-high (25%)
levels, reflecting a general moderate satisfaction. Although few cases show high satisfaction or
significant difficulties, the majority perceive their relationships as stable and satisfactory;
Regarding family unity and support, 49% reported a medium-high level and 33% a high level,
which suggested a solid network of support and family cohesion. The capacity for emotional
expression is also mostly positive, with 65% of family members located at medium-high and
high levels, although some areas need improvement. Family difficulty is perceived as low for
94% of families, indicating general stability in relationships. The study reveals that the terminal
illness has strengthened family relationships in 65% of cases, promoting greater cohesion and
communication between members. These results highlight the need to continue strengthening

intrafamily relationships to improve the well-being of terminally ill patients.

Keywords: intrafamily relationships, palliative care, terminal patients.



I INTRODUCCION

1.1 Descripcion del Problema

A lo largo de la historia occidental, la actitud hacia la muerte ha cambiado
significativamente. En la Edad Media, la "muerte doméstica™ permitia a los sobrevivientes
despedirse en ceremonias comunitarias. En la Baja Edad Media, la atencion se centré en el
juicio final y la "muerte de uno mismo". En el siglo X1X, la preocupacion se dirigio a la "muerte
del otro™ con manifestaciones publicas y culto a los cementerios. Tras la Segunda Guerra
Mundial, surgi6 la "muerte prohibida”, donde la muerte se volvié un tema tabu. En la década
de 1960, movimientos en paises como Inglaterra promovieron el apoyo a pacientes terminales
y la creacion de hospicios. Del Rio, (2007), los cuidados paliativos tienen sus raices en la
palabra latina "hospitium™ y en instituciones cristianas medievales. En 1842, Mme. Jeanne
Garnier fundé los primeros hospicios modernos en Francia, y en 1967, Dame Cicely Saunders
establecio el St. Christopher’s Hospice en Londres, combinando el control de sintomas con

apoyo emocional, social y espiritual del.

La (Organizacion Mundial de la Salud[OMS], 2004), establece que los cuidados
paliativos mejoran la calidad de vida de pacientes con enfermedades graves y sus familias.
Estos cuidados incluyen la prevencion y alivio del sufrimiento mediante el tratamiento
temprano del dolor y otros problemas fisicos, psicologicos y mentales. Cada afio, 40 millones
de personas necesitan cuidados paliativos debido al envejecimiento y al aumento de
enfermedades crénicas. Es crucial concienciar, mejorar las regulaciones sanitarias, capacitar a

los profesionales de salud e integrar estos cuidados en el sistema de salud.

Las enfermedades cronicas afectan a personas mas jovenes, prolongando el deterioro
de su salud. EI aumento de la esperanza de vida reduce las probabilidades de muerte o
discapacidad, especialmente en enfermedades cardiovasculares, oncoldgicas o degenerativas.

La educacién en salud se enfoca en la curacion como meta principal, o en la supervivencia



cuando no es posible curar. Los profesionales de la salud deben evaluar objetivamente a sus
pacientes para determinar tratamientos curativos, basdndose en evidencia cientifica y
principios bioéticos. La expansion de los cuidados paliativos inicié en Gran Bretafia y se
extendié a Estados Unidos, Canada, Europa y América Latina, contando actualmente con
aproximadamente 8,000 servicios a nivel mundial. En 1987, Gran Bretafia reconocio la
Medicina Paliativa como una subespecialidad médica, siendo seguida por otros paises. Runzer-
Colmenares et al. (2019), la investigacion y formacion en este campo han crecido

significativamente, con numerosas asociaciones y revistas cientificas dedicadas al tema.

Se ha evidenciado que, en la red de atencién en salud del Perd, no se cuenta con
programas institucionalizados que fortalezcan las relaciones intrafamiliares de los pacientes
terminales con necesidad de cuidados paliativos. El presente estudio se realizard con familias
de pacientes terminales, en donde se busca conocer la forma como la familia enfrenta en su
vida diaria el acompariamiento a un paciente terminal, por ello se formula la siguiente pregunta
ante el problema ¢Cual es el nivel de las relaciones intrafamiliares de los pacientes terminales

que son derivados a cuidados paliativos en Lima en el afio 2024?

1.2 Antecedentes

1.2.1 Antecedentes Internacionales

Campos et al. (2019), “Comunicacion en cuidados paliativos: equipo, paciente y
familia”. El objetivo de este estudio fue evaluar la comunicacion en cuidados paliativos y su
impacto en las relaciones de equipo, paciente y familia. La metodologia que se utilizo fue
cualitativo, descriptivo y exploratorio en el que se contactd a seis participantes en el Hospital
Nacional de Salud de Suzano, Sdo Paulo, Brasil. Los datos fueron recolectados en entrevistas
semiestructuradas y evaluados mediante técnicas de andlisis de contenido. La conclusion es
que el didlogo adecuado es una estrategia imprescindible para establecer buenas relaciones

entre las tres partes, pero aun es necesario reconocer otros fendmenos que no pertenecen al



marco de las habilidades comunicativas profesionales. Desde una perspectiva bioética, la
comunicacion se diferencia de la ayuda y crea un vinculo que permite la toma de decisiones

compartida, ademas destaca.

Azcoaga (2018), “Construyendo la intervencion social, el articulo tiene como objetivo
principal precisar los principios y estrategias que le permitan disefiar e implementar
intervenciones positivas en el ambiente social”. La metodologia utilizada fue cualitativa con
un enfoque descriptivo-analitico, la investigacion se centralizo en un analisis tedrico y
reflexivo, se revisan y discuten diferentes modelos y enfoques de intervencion social, esta fue
una investigacion teorica por lo que todo se basé en estudios, teniendo como resultado la
importancia de adaptar las estrategias a las realidades y necesidades especificas de las
comunidades, se concluye en que una intervencion social efectiva debe ser flexible, inclusiva

y basada en evidencia, promoviendo cambios sostenibles y positivos en las comunidades.

Rodriguez (2018), “Cuidados paliativos: un analisis desde el trabajo social sanitario”.
El objetivo del estudio fue mostrar como el trabajo social sanitario puede mejorar la atencién
en cuidados paliativos. Se centré en la importancia de un enfoque integral que atienda las
necesidades de los pacientes terminales y sus familias, destacando el papel crucial del
trabajador social para garantizar apoyo emocional, social y practico durante el final de la vida.
La metodologia utilizada fue la de Tipo de Investigacion de revision bibliografica. La
poblacién de estudio fueron articulos relacionados con cuidados paliativos y trabajo social
publicados entre el 1 de enero de 2013 y el 8 de enero de 2018. La muestra fueron 3064 articulos
encontrados, de los cuales se excluyeron 57 por no cumplir con los criterios de seleccion. Se
analizaron 23 resimenes de articulos. El estudio revelé como resultado que los trabajadores
sociales juegan un papel crucial en mejorar la calidad de vida de los pacientes terminales y sus
familias. Su intervencion es fundamental para la contencion emocional, la mediacion de

conflictos y la gestion de recursos, asegurando un soporte integral durante el proceso de final



de vida. Se concluye reconociendo el papel esencial de los trabajadores sociales en los equipos
de cuidados paliativos, aunque no ocupan puestos de responsabilidad y liderazgo. Ademas, la

produccion de investigacion en este campo es insuficiente, aunque este aumento.

Saavedra (2015), “Cuatro argumentos sobre el concepto de intervencion social”. Se
busca analizar distintos enfoques y perspectivas sobre el concepto de intervencion social,
pretende desglosar y reflexionar sobre cuatro argumentos clave que sustentan este concepto
con el fin de proporcionar una comprension mas profunda y critica de como se lleva a cabo la
intervencion social en distintos contextos. El articulo busca también destacar la importancia de
un enfoque integral y multifacético para abordar las complejidades de la intervencion social y
su impacto en la sociedad, la metodologia utilizada se basa en un analisis tedrico y critico, es
una investigacion tedrica y documental, Saavedra logra ofrecer una comprension mas profunda
y critica del concepto de intervencion social, destacando su complejidad y proporcionando un
marco tedrico robusto para futuras investigaciones y practicas en el area concluyendo que una
vision critica y reflexiva sobre estos argumentos puede enriquecer tanto la teoria como la
practica de la intervencién social, permitiendo abordar de manera mas efectiva las diversas

realidades y necesidades sociales.

Loncan et al. (2007), “Cuidados paliativos y medicina intensiva en la atencion al final
de la vida del siglo XXI”. El objetivo era revisar como los cuidados paliativos pueden mejorar
la atencion de los pacientes terminales en Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) y sus
familias. Resalta la importancia de centrar los esfuerzos terapéuticos en mejorar los sintomas,
prevenir complicaciones y apoyar a la familia durante el proceso final y el duelo. Destaca la
necesidad de una adecuada formacion y sensibilidad profesional para garantizar unos cuidados
que permitan un final de vida indoloro y acompafiado de los seres queridos. Se utiliz6 una
metodologia de revision tedrica, analizando las brechas de formacidn y atencion en la atencién

al paciente terminal en UCI. El estudio explora cémo los cuidados paliativos pueden mejorar



estos cuidados, enfatizando la necesidad de un enfoque equilibrado que combine cuidados
intensivos y paliativos, promoviendo la dignidad y el bienestar del paciente al final de la vida,
destaca la importancia de reorientar los esfuerzos terapéuticos hacia el alivio del dolor y el
sufrimiento afirmando la presencia de los seres queridos y respetando los deseos del paciente
y su familia. EI conocimiento y comprension de los expertos en las condiciones del final de la
vida es necesario para adecuar las actividades de tratamiento a los objetivos fijados, para lograr
el tratamiento general y el respeto del paciente, que permita orientar las actividades de

tratamiento hacia los objetivos establecidos.

1.2.2 Antecedentes Nacionales

Chachi (2022), “Intervencion educativa de enfermeria en el conocimiento de cuidados
paliativos a familiares de pacientes oncoldgicos de un hospital, Lima, 2023”. El objetivo de
este estudio fue justificar que una intervencion de entrenamiento de dispensario aumenta el
saber sobre cuidados paliativos en hospitales para familias de pacientes con cancer, Lima 2023.
La metodologia fue de encuadre cuantitativo con un esquema preexperimental. longitudinal, y
su pueblo estuvo compuesta por 20 familias de pacientes de oncologia paliativa que
completaron un pre-test midiendo sus conocimientos sobre cuidados paliativos, participaron en
un programa educativo disefiado para incrementar sus conocimientos y posteriormente
completaron un pos-test. Tasar la competencia de las actividades de formacion. Los resultados
arrojaron que el 70% eran medios, el 25% eran bajos y el 5% eran altos y en el post-test estos
porcentajes mejoraron, donde fueron vistos como 75% altos y 25% medios. La prueba de que
los participantes lograron avances significativos en el saber sobre cuidados paliativos para

familias con cancer, lo que indica que el programa es significativamente efectivo.

Feijod (2023), “Adherencia terapéutica farmacologica y calidad de vida en pacientes
con enfermedad oncoldgica atendidos en la Unidad de Dolor y Cuidados Paliativos. Hospital

Nacional Edgardo Rebagliati Martins 2021”. Objetivo: Determinar la relacion entre la



adherencia a la medicacion y la calidad de vida en pacientes con céncer atendidos en el
departamento de dolor y cuidados paliativos del Hospital Nacional Edgardo Rebagliati
Martinez en el afio 2021. Metodologia: correlacional, prospectiva, transversal, observacional y
cuantitativa. El tamafio de la muestra fue de 184 pacientes con enfermedad oncoldgica en
estadio I, I y Il que fueron atendidos en el hospital del estudio. Cuestionario SF-36 y escala
de adherencia al tratamiento de Soria et al. Para evaluar la calidad de vida se utilizd la prueba
de correlacién de Spearman para lograr los objetivos. Los resultados mostraron una relacién
significativa entre el cumplimiento del tratamiento farmacoldgico y la calidad de vida de los
pacientes con cancer. Este estudio destaca la importancia de la adherencia al tratamiento para
mejorar la calidad de vida de los pacientes con cancer en cuidados paliativos. Conclusion: La
adherencia al tratamiento tiene un impacto significativo en la calidad de vida de los pacientes
con enfermedades oncoldgicas atendidos en el departamento de dolor y cuidados paliativos del

Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins 2021.

Cayllahua (2023), “Adherencia a los cuidados paliativos oncolégicos del programa
atencion domiciliaria integral (ADI) del Hospital Cayetano Heredia”. EI Objetivo fue analizar
las caracteristicas de los servicios de cuidados paliativos para pacientes con cancer desde
setiembre de 2020 a febrero de 2021. Materiales y métodos de estudio analiticotransversal. La
pandemia de Covid 19 implico la revision de las historias clinicas de 300 pacientes que estaban
siendo atendidos en el hospital Cayetano Heredia para cuidados paliativos a domicilio y que
formaron parte del programa de atencion domiciliaria oncologica integral desde la fecha antes
mencionada. La cita y realizacion de la visita fueron dos factores que determinaron el nimero
minimo de pacientes ambulatorios y visitas domiciliarias, segun lo determinado por la escala
de evaluacion funcional del grupo cooperativo de oncologia oriental ECOG (Eastern
cooperative Oncology Group). Se encontré que el programa ADI era efectivo para asegurar el

cumplimiento de las practicas de cuidados paliativos por parte de pacientes y cuidadores,



demostrando la efectividad del modelo de atencion domiciliaria integral en cuidados paliativos
oncologicos. La conclusion del estudio se baso en la alta adherencia y la efectividad del
programa en la capacitacion y seguimiento de las recomendaciones de atencidn, lo que indica
que el modelo de atencion integral domiciliaria es una estrategia exitosa para el manejo de los

cuidados paliativos oncolégicos.

Chachi (2022), “Cuidados paliativos en pacientes oncoldgicos en su fase terminal”. El
objetivo es representar los cuidados paliativos brindados por una enfermera durante las etapas
finales de un paciente con cancer. El trabajo monografico implica un examen metddico de
articulos publicados en revistas indexadas relacionados con temas de investigacion. De los 50
articulos revisados, se eligieron 30 articulos relacionados con el tema de investigacion,
publicados en el periodo 2018-2022, y fueron recuperados de diversas bases de datos. Se
incluyeron en los criterios articulos publicados en revistas indexadas, con una antigiiedad no
mayor a 5 afios y relacionados con las variables estudiadas. Los criterios de exclusion fueron:
tesis o investigacion de archivo. El estudio indica que los cuidados paliativos implican la
exploracién continua del bienestar del paciente abordando sus necesidades, sintomas y
necesidades emocionales especificas, con especial atencion a las mas prevalentes, como el
dolor, la anorexia y el sufrimiento psicoemocional. El abordaje del profesional de la salud y la
escucha activa al paciente y familia son trascendentes por la importancia de respetar su

independencia y dignidad durante el proceso.

Abuhadba et al. (2021), “Asociacion entre soporte familiar y control glicémico en
pacientes con diabetes mellitus de tipo Il en un consultorio de endocrinologia de un Hospital
Nacional”. El objetivo es establecer la conexidon entre el apoyo familiar y el control glucémico
en personas con diabetes tipo ii que acuden al ambulatorio de endocrinologia del hospital
nacional dos de mayo. Se realiz6 un estudio utilizando métodos cuantitativos, observacionales

y transversales. Durante la consulta se utilizd EPI INFO v7.9.2 para obtener hemoglobina
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glicosilada de 158 pacientes diabéticos mayores de 18 afios, con un nivel de confianza de 95%,
una precision de 5% y una frecuencia esperada de 12,11%. EI muestreo se basé en el supuesto
de que la conveniencia no era probable. Para la recoleccion de informacion sobre apoyo
familiar se utiliz6 un formulario que incluyd datos sociodemogréficos, clinicos vy
socioambientales del paciente, asi como el cuestionario de cohesion familiar y nivel de
adaptacion-FACES 1lIl. La relacion entre el apoyo familiar y el control glucémico es
significativa en pacientes diabéticos atendidos en las clinicas de endocrinologia del Hospital

Nacional Dos de Mayo.

Runzer-Colmenares et al. (2019), “Las personas con enfermedad terminal y la
necesidad de cuidados paliativos: una deuda pendiente de los servicios de salud”. El objetivo
de la investigacion examiné las deficiencias y desafios en la accesibilidad y calidad de los
cuidados paliativos, asi como los requisitos insatisfechos de los pacientes terminales y sus
familias dentro del sistema de salud. El enfoque de la investigacion implicd una revision
exhaustiva de la literatura y los documentos, que proporcionaron informacién valiosa sobre el
estado actual de los cuidados paliativos. Esto implicd el examen de informes y documentos
institucionales. ElI examen de los datos tuvo como objetivo comprender las necesidades
insatisfechas de las personas que enfrentan enfermedades terminales. El estudio fue
descriptivo, concentrandose en describir la situacién actual de los cuidados paliativos, lo que
nos permitio investigar y enfatizar las deficiencias de los servicios de cuidados paliativos y las
necesidades insatisfechas de los pacientes terminales y sus familias. La investigacion enfatizd
la necesidad de ampliar y mejorar los servicios de cuidados paliativos, asi como implementar

politicas de salud mas sélidas y brindar capacitacion integral a los profesionales medicos.

Mamani (2017), “Efectividad del Programa Cuidando para dar esperanza, para mejorar
actitudes hacia el paciente terminal en estudiantes del tercer afio de la E.P. de Enfermeria de la

Universidad Peruana Unién Filial Juliaca — 2016”. El objetivo era evaluar el programa 'Cuidar
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para dar esperanza’, para describir los cuidados paliativos administrados por una enfermera en
las etapas finales de la enfermedad de un paciente con cancer. El enfoque de la investigacion
fue cuasiexperimental, utilizando un disefio de prueba previa y posterior, ya que tuvo como
objetivo evaluar cuantitativamente las alteraciones en las actitudes y comportamientos de los
estudiantes hacia el cuidado del paciente terminal, mediante la administracion de encuestas
antes y después de la intervencion. Del tratamiento. EI grupo de participantes estuvo formado
por los estudiantes de tercer afio matriculados en el programa profesional de enfermeria de la
Universidad Peruana Union Filial Juliaca. La muestra estuvo compuesta por un total de 100
estudiantes. La herramienta utilizada fue un cuestionario estructurado que evalug las actitudes

presentadas hacia el paciente terminal. Se empleo6 al inicio del programa y al finalizarlo.

1.3 Objetivos
1.3.1 Objetivo general
Determinar el nivel de las relaciones intrafamiliares de pacientes terminales en cuidados

paliativos en Lima en el afio 2024.

1.3.2 Obijetivo Especificos
e Determinar el nivel de unién y apoyo familiar en pacientes terminales en Lima durante
el afio 2024.
e ldentificar el nivel de expresidn familiar en pacientes terminales en Lima durante el
afio 2024.
e ldentificar el nivel de dificultad familiar en pacientes terminales en Lima durante el

afo 2024.

1.4 Justificacion
Este trabajo tedricamente nos permitira hacer una revision bibliografica que actualizara

los conceptos de las variables que influyen en las relaciones intrafamiliares, mediante la
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metodologia se seguird con la investigacion cientifica, que nos permitird medir las relaciones

intrafamiliares de los pacientes terminales derivados a cuidados paliativos.

La falta de intervenciones estructuradas que integran las relaciones intrafamiliares,
conlleva a que muchas familias no cuenten con orientacién y el apoyo necesario para
desempefiar este papel de manera efectiva. Este trabajo académico busca desarrollar estrategias
basadas en evidencias, para fortalecer las relaciones intrafamiliares y mejorar la calidad de vida

de los pacientes terminales en Lima, siendo esta su justificacién por conveniencia.

Este trabajo plantea investigar las dinamicas y facilitar recomendaciones culturales
sensibles, no solo colmara un vacio en la literatura existente, sino que busca promover el
desarrollo de estrategias basadas en evidencias, para fortalecer las relaciones intrafamiliares y
mejorar la calidad de vida de los pacientes terminales en Lima, las cuales podran ser aplicadas
por otros profesionales de la salud, dandole asi una justificacién practica al trabajo académico

que realizamos.

1.5 Impactos Esperados del trabajo Académico

A través del siguiente trabajo se espera contribuir con los hallazgos y datos de los
pacientes terminales y sus familias para optimizar el uso de recursos de salud, el desarrollo
profesional del personal sanitario sobre la percepcion, manejo de la muerte y el cuidado de los
pacientes terminales. Esperando que este trabajo permita motivar la implementacion de
programas de apoyo y capacitacion para los cuidadores familiares, mejorando asi la calidad de

vida del paciente terminal.
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I METODOLOGIA

2.1 Tipo de Investigacion

La Investigacion se realizé desde un enfoque cuantitativo. “Enfoque cuantitativo
Utiliza la recoleccién de datos para probar hipdtesis con base en la medicion numérica y el
analisis estadistico, con el fin establecer pautas de comportamiento y probar teorias”.
Hernandez et al. (2018), en este caso, se eligid este método por su capacidad para identificar
variables de investigacion, recolectar y analizar datos numéricos de una muestra seleccionada,
facilitando su interpretacion y extraccion de conclusiones, la herramienta utilizada es la Escala
de Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares (ERI), Heredia & Palos, Escala de evaluacion
de las Relaciones Intrafamiliares (E.R.1.), (2010), basdndonos en los principios metodoldgicos

de Sampieri y otros.

2.2 Ambito Temporal y Espacial
La investigacion se realiza con la familia de los pacientes terminales de Lima en los
meses de junio y julio del 2024, se recolectara la informacién correspondiente a las variables

de estudio

2.3 Variables

2.3.1 Relaciones Intrafamiliares

De acuerdo a Heredia & Palos, Escala de evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares
(E.R.L.), (2010), Definen las relaciones intrafamiliares como los vinculos y patrones de
interaccion entre los miembros de una familia que influyen en el funcionamiento familiar y en
el bienestar de sus integrantes. (Baquero, et al. 2006, p. 32) Citado por Moreno Crisostomo,
(2019), Refieren que los patrones de convivencia se basan en reglas, valores, habitos, creencias
y actitudes, formando la estructura familiar. Esta estructura es crucial para que los miembros

desarrollen conductas saludables y se adapten al entorno a través de la interaccion entre ellos.
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Rivera y Andrade, (2010), nos dice que son las conexiones entre los miembros de una
familia, que abarcan la percepcion de union, la forma de enfrentar problemas, expresar
emociones, manejar reglas de convivencia y adaptarse a los cambios. Olson, (2008), denota
esta variable como tridimensional compuesta por la dimension Union y Apoyo, dimension

Expresion y la dimension Dificultades.

Operacionalizacién de la variable

VARIABLE DIMENSIONES INDICADORES

Cohesién Familiar
Unién y Apoyo  Apoyo Mutuo

Solidaridad Familiar

Comunicacion Afectiva
Relaciones Exteriorizacién de Necesidades y
Expresion
Intrafamiliares Preocupaciones

Resolucion de Conflictos

Conflictos y Tensiones Familiares
Dificultad Desgaste Emocional y Sobrecarga

Comunicacion Deficiente

2.3.2 Cuidados Paliativos

Pastrana et al., (2012), “Atlas de cuidados paliativos en Latinoamérica primera edicion
2012”. Los cuidados paliativos son definidos por la (OMS, 2004), como un abordaje que
mejora la calidad de vida de los pacientes y de los familiares que enfrentan problemas

relacionados con enfermedades que amenazan la vida. Previenen y alivian el sufrimiento
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mediante la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y de

otros problemas, de orden fisico, psicosocial o espiritual.
Para efectos de cuidados paliativos se considera una variable unidimensional.

2.3.3 Pacientes Terminales

Runzer-Colmenares et al., (2019), “Las personas con enfermedad terminal y la
necesidad de cuidados paliativos: una deuda pendiente de los servicios de salud 2019”. Un
paciente terminal es una persona con una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, que
tiene un tiempo de vida limitado con necesidad de cuidados paliativos para calmar sus sintomas

y mejorar su calidad de vida.

2.4 Poblacién y Muestra
2.4.1 Poblacion

La poblacion en atencién de junio a julio 2024 es de 57, la muestra estd comprendida

por 51 familias de los pacientes derivados a los cuidados paliativos de Lima 2024.

2.4.2 Muestra

2.4.2.1 Criterios de Inclusion. La investigacién tendra las siguientes consideraciones:

o Se considera a 51 familias de los pacientes derivados a los cuidados paliativos.

o Son considerados 51 familiares mayores de edad de los pacientes derivados a los
cuidados paliativos.

o Se considera solo a familiares que se encuentren registrados como responsables
de los pacientes derivados a cuidados paliativos.

o Se considera a los familiares que cuenten con la firma del consentimiento

informado.

2.4.1.2 Criterios de Exclusion. Se excluyen de la investigacion.
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o No seran considerados en la investigacion las familias de los pacientes que no han
sido derivados a los cuidados paliativos en Lima 2024.

o No seran considerados en la investigacion los familiares menores de edad de los
pacientes derivados a los cuidados paliativos.

o No seran considerados en la investigacion los familiares que no se encuentran
registrados en la base de datos como responsables del paciente derivado a
cuidados paliativos.

o No seran considerados en la investigacion y seran excluidos los familiares que no

hayan firmado el consentimiento informado.

o No serdn considerados en la investigacion las amistades de los pacientes

derivados a cuidados paliativos.
2.5 Instrumentos y Técnicas

2.5.1 Técnicas.

Las Técnicas Utilizadas para recabar informacion Son:

2.5.1.1 Observacion. Nos dice Sampieri, et al. (2018), es un método de recoleccion
de datos que implica la investigacién ordenada y minuciosa de los comportamientos y
fendmenos tal como ocurren en su ambiente natural. Se centraliza en observar y anotar de

manera objetiva lo que sucede, sin modificar ni alterar la realidad.

2.5.1.2 Revisiones Bibliograficas. Dice Sampieri et al. (2018), que esta técnica
implica examinar y resumir la informacion disponible en publicaciones previas sobre un tema
para entender el conocimiento actual y establecer una base solida para nuevas

investigaciones.

2.5.1.3 Entrevista. Para Sampieri et al. (2018), es una técnica cualitativa que usa

preguntas abiertas para obtener datos detallados y profundos, ayudando a entender fenémenos
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complejos desde la perspectiva de los participantes, Janesick (1988), quien es mencionada
por Sampieri nos dice que es un método para recoger informacion mediante conversaciones
estructuradas o semiestructuradas que exploran las experiencias y perspectivas del

entrevistado.

2.5.1.4 Cuestionario. Nos dice Hernandez, (2018), que es una herramienta de
recoleccion de datos que utiliza preguntas elaboradas para obtener informacion de manera

sistematica y cuantificable de los participantes.

2.5.2 Instrumento

Como se menciond se utilizard la Escala de Evaluacion de las Relaciones
Intrafamiliares, creada por Maria Elena Rivera Heredia y Patricia Andrade Palos, en el afio
2010, Heredia & Palos (2010), este instrumento cuenta con tres versiones en esta oportunidad

usaremos la version corta de 12 preguntas.
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Escala de Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares (ERI)

DESCRIPCION

DETALLES

Nombre original
Autor Original
Afio de publicacién
Tipo de
instrumento

Obijetivo

Tiempo de
aplicacion

Descripcion

Dimensiones
Confiabilidad

Validacion

Escala de Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares
Maria Elena Rivera Heredia y Patricia Andrade Palos
2010

Cuestionario

Medir, evaluar la calidad y funcionamiento de relaciones dentro de
la familia

15 minutos

Escala auto aplicable con cinco opciones de respuesta: Totalmente de
Acuerdo, De acuerdo, Neutral, En Desacuerdo y Totalmente en
Desacuerdo. Tres versiones (Larga 56 Items, Intermedia 37 items y
Breve 12 items).

Union y Apoyo, Expresion y Dificultades.

Alto nivel de confiabilidad en version larga 93.

Mediante el andlisis factorial realizado cuando se elaboro este
instrumento. Participaron 671 estudiantes de nivel medio superior

de instituciones del sector publico de la ciudad de México.

2.6 Procedimiento

e Blsqueda de informacion correspondiente al tema seleccionado.
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e Informar a los familiares de los pacientes el estudio que se realizara.

e Firma del consentimiento informado por parte de los familiares.

e Llenado de los familiares del cuestionario y de la Escala de Evaluacién de las
Relaciones Intrafamiliares (ERI).

e Tabulacion de la obtencion de los datos recabados, utilizando el programa Excel.

2.7 Analisis de Datos
Se utilizo el método de procesamiento de Microsoft Excel y el analisis de datos
descriptivo de cada uno de los datos almacenados, asi mismo se realizé el conteo de los

registros, brindando los resultados finales en tablas y graficos.

2.8 Consideraciones Eticas
Beauchamp & Childress (2009), identificaron cuatro principios de la bioética No
Maleficencia, Beneficencia, Autonomia y Justicia, desde entonces, los expertos en bioética han

tenido que considerar a estos principios en sus debates y estudios.

Asi mismo, a los familiares se les explico los objetivos y el contenido de la
investigacion, recalcando la naturaleza an6nima, confidencial y voluntaria. Garantizdndoles la
confidencialidad y anonimato de la informacion. Por otro lado, se tuvo cuidado necesario en la

ejecucion del instrumento se les invito a participar de forma voluntaria.
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11l RESULTADOS
El estudio titulado “Relaciones Intrafamiliares de los Pacientes Terminales en Cuidados
Paliativos, de Lima 2024” conto con una poblacién de 51 familiares participantes de los
pacientes derivados a los cuidados paliativos, se desarrollaron los datos sociodemogréficos de
los participantes y los resultados alcanzados mediante la aplicacion de la Escala de Evaluacion
de las Relaciones Intrafamiliares (ERI) para las dimensiones en estudio Unién y Apoyo,

Expresion y Dificultades.
Tabla 1

Rango de edad de los familiares

RANGO CANTIDAD %

18- 30 3 5.9
31-45 10 19.6
46 - 55 11 21.6
56 - 65 16 31.4
66 - 75 10 19.6
76 a mas 1 2

Total 51 100

Fuente: Elaboracion propia

Figural

Rango de edades

Rango de Edades
76 améas 18 a30

R 0 0 m08-30
(]38 6Z/5 2% 5.9% 31 - 45
070 19.6% m31-45
M 46 - 55
M 56 - 65
56 - 65 46 - 55 W66 - 75
31.4% 21.6%
® 76 a mas

De acuerdo con lo evidenciado observamos que una mayor concentracion de

participantes se encuentra en el rango de 56 a 65 afios, representando el 31.4% (16) del total.
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Le sigue el rango de 46 a 55 afios, con un 21.6% (11). Otro grupo notable se encuentra también

en el rango de 31 a 45 afios, con un 19.6% (10). Se encuentra un tercer grupo dentro del mismo

rango de 66 a 75 afios también representa un 19.6% (10). El rango de 18 a 30 afios representa

un 5.9% (3) del total, mientras que el grupo de 76 afios 0 mas es el menos representado, con

solo el 2% (1) de los participantes, siendo claramente el grupo de 56 a 65 afios el grupo méas

numeroso de participantes en comparacion con los deméas rangos etarios podemaos referir que

hay una predominancia de personas de edad madura en el estudio.

Tabla 2

Distrito donde reside

RANGO CANTIDAD %

Ate 4 7.8
Bellavista 1 2

Brefia 4 7.8
Cercado de Lima 7 13.7
Comas 6 11.8
El Agustino 2 3.9
Independencia 1 2

JesUs Maria 2 3.9
La Victoria 3 5.9
Lince 7 13.7
Los Olivos 4 7.8
Miraflores 1 2

Rimac 2 3.9
San Martin de Porres 2 3.9
San Juan de Lurigancho 2 3.9
San Miguel 2 3.9
Surquillo 1 2

TOTAL 51 100

Fuente: Elaboracion propia

Los participantes son de diversos distritos de Lima, encontrando el 13.7% en los

distritos de Lince y Cercado de Lima con 7 participantes cada uno, el distrito de Comas tiene

el 11.8% con 6 participantes, los distritos de Ate, Brefia y Los olivos tienen un 7.8% con 4

participantes cada uno, los distritos El Agustino, Jesus Maria, Rimac, San Juan de Lurigancho,
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San Martin de Porres y San Miguel tienen el 3.9% con 2 participantes cada uno, el 5.9% es
para el distrito de La Victoria con 3 participantes, y con el 2% tenemos a los distritos de

Surquillo, Miraflores, Independencia y Bellavista con un participante cada uno.

Tabla 3

Sexo
RANGO CANTIDAD %
Masculino 23 45.1
Femenino 28 54.9
TOTAL 51 100.0
Fuente: Elaboracién propia

Figura 3

Sexo

Sexo

Masculino
45.1%

® Masculino
® Femenino

Femenino
54.9%

Encontramos que los participantes en este estudio por sexo muestran que el grupo
mayoritario estd compuesto por mujeres, con un total de 28 personas, lo que representa el
54.9% del total de participantes. En comparacion, los hombres constituyen un 45.1% del grupo,
con 23 personas. Este resultado destaca una leve predominancia del sexo femenino en la

muestra analizada.
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Tabla 4

Vinculo con el paciente

RANGO CANTIDAD %
Abuelo (a) 2 3.92
Padre 6 11.76
Mamé 7 13.73
Hermana (0) 7 13.73
Hijo (s) 15 29.41
Esposo(a) 12 23.53
Sobrino(s) 2 3.92
TOTAL 51 100.00

Fuente: Elaboracion propia
Figura 4

Vinculo con el paciente

Vinculo Familiar

®m Abuelo (a)

Sobrino(s)Abuelo (2) Padre

39205  3:92% 11.76% ® Padre

Mama M Mama
13.76% ® Hermana (0)

Esposo(a)
23.53%

Hermana  ™HIijo(s)
(0) ™ Esposo(a)

gg-jflg;)) 13.75% m Sobrino(s)

Se observa que el grupo mas numeroso esta compuesto por los hijos, con 15 personas,
lo que representa el 29.41% del total. Le sigue el grupo de esposos(as), con 12 personas que
constituyen el 23.53%. Las categorias de mama y hermana(o) tienen una representacion igual,
cada una con 7 personas que representan el 13.73%. Los padres representan un 11.72% del
total, con 6 personas. Finalmente, los abuelos(as) y sobrinos(as) tienen la menor
representacion, cada uno con 2 personas, que corresponden al 3.92%. podemos concluir

mencionando que el vinculo familiar mas resaltante de los familiares participantes es el de los

hijos.
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Tabla b

Cuantos familiares viven con el paciente

RANGO CANTIDAD %

la2 18 35.3
3a4d 20 39.2
5a6 10 19.6
7a9 2 3.9
10 a mas 1 2.0
TOTAL 51 100.0

Fuente: Elaboracion propia

Figura 5

Familiares que viven con el paciente

Familiares que Viven con el Paciente

7a9 10amas

0 294
5a6 %9? ’ mla?2
196%@”§ la2 m3a4d
353%  w5a6
M7a9
® 10 a mas
3a4
39.2%

En este grafico de distribucion por numero de familiares que viven con el paciente
encontramos que la mayoria de los pacientes reside con 3 a 4 familiares, lo que representa el
39.2% del total, siendo el grupo mas numeroso. Le sigue el grupo de 1 a 2 familiares, que
comprende el 35.3% de los casos. Un 19.6% de los pacientes vive con 5 a 6 familiares. Los
grupos menos representados son aquellos que viven con 7 a 9 familiares (3.9%) y 10 0 mas

familiares (2.0%). Podemos concluir refiriendo que, la mayor parte de los pacientes vive en
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hogares relativamente pequefios, con una tendencia predominante a convivir con hasta 4

familiares.

Tabla 6

Cobertura de los gastos paciente

RANGO CANTIDAD %
Mama 6 11.76
Papa 8 15.69
Esposo (a) 13 25.49
Hijos 20 39.22
Abuelos 2 3.92
Paciente 2 3.92
TOTAL 51 100
Fuente: Elaboracion propia
Figura 6
Cobertura de los gastos paciente
Familiares que Cubren los Gastos del
Paciente
Paciente . ,
M M
Abuelos ~ 3.92% 11.?2& 8 arTla
3.92% o Papa ® Papa
15.69%  mEsposo (a)
M Hijos
Esposo (a) ® Abuelos
25.49% ® Paciente

El grafico nos muestra que la responsabilidad recae principalmente en los hijos,

quienes cubren los gastos en 20 casos, lo que representa el 39.22% del total. Le sigue el

esposo(a) del paciente, responsable en 13 casos (25.49%). Los padres también tienen una

participacion significativa, cubriendo los gastos en 8 casos (15.69%), mientras que las madres
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asumen esta responsabilidad en 6 casos (11.76%). Por otro lado, los abuelos y los propios
pacientes cubren los gastos en menor medida, cada uno representando el 3.92% con 2 casos.
En resumen, la mayor parte de los gastos de los pacientes es cubierta por los hijos, seguidos

por los esposos(as), 1o que refleja una dependencia significativa del ntcleo familiar cercano.
Tabla 7

Conocen de cuidados paliativos

RANGO CANTIDAD %

Si 31 60.8
No 20 39.2
TOTAL 51 100.0

Fuente: Elaboracion propia

Figura7

Conocen de cuidados paliativos

Conocen de Cuidados Paliativos

No

39.2% ]
| Sj

Si ®No

60.8%

Se muestra que el conocimiento sobre cuidados paliativos entre los familiares revela
que la mayoria, 31 familiares (60.8%), esta familiarizada con este concepto. Sin embargo, una
proporcion significativa, 20 familiares (39.2%), no tiene conocimiento sobre los cuidados
paliativos. En resumen, aunque mas de la mitad de los familiares estan informados sobre
cuidados paliativos, existe una brecha importante que sefiala la necesidad de mejorar la difusion

y comprension de este tipo de atencion dentro del entorno familiar.



Tabla 8

Nivel de las Relaciones Intrafamiliares

UNION Y RELACIONES
ESCALAS EXPRESION DIFICULTAD
APOYO INTRAFAMILIARES

ALTO 17 9 0 1
MEDIO ALTO 25 24 0 13
MEDIO 8 12 1 35
MEDIO BAJO 1 5 3 2
BAJO 0 1 47 0

Fuente: Elaboracion propia
Figura 8

Nivel de las Relaciones Intrafamiliares

Nivel de las Relaciones Intrafamiliares

Bajo  Alto

0% 2%
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25%
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® Medio Alto
® Medio

™ Medio Bajo
® Bajo

Medio
69%
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Estos datos revelan una distribucion predominante en los niveles medio y medio alto.

35 familiares (69%) se ubicaron en el nivel medio, refiriendo que una gran mayoria percibe sus

relaciones familiares como generalmente satisfactorias, pero sin caracteristicas destacadas. 13

participantes (25%) reportaron un nivel medio alto, lo que sugiere una percepcion de relaciones
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familiares superiores en comparacion con el promedio, aunque no alcanzan el nivel mas alto.
Solo 1 participante (2%) reportd un nivel alto, y 2 participantes (4%) se encontraron en el nivel
medio bajo. No se registraron respuestas en el nivel mas bajo. Los datos nos muestran que la
mayor parte de los participantes considera que sus relaciones intrafamiliares son medias o
medio altas, con una tendencia general hacia una satisfaccion moderada en las relaciones
familiares. Esto indica que, aunque hay areas de alta satisfaccion, la mayoria de las familias
perciben sus relaciones en un nivel intermedio, reflejando una estabilidad y satisfaccion en la
mayoria de los casos, sin llegar a extremos de dificultad o alta excelencia.

Figura 9

Nivel de union y apoyo de las familias

Nivel de Union y Apoyo de los Familiares

Bajo
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® Bajo
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Podemos mencionar el nivel de Union y Apoyo Familiar muestra una distribucion
predominante en los niveles de medio alto y alto. 25 familiares (49%) reportan un nivel medio
alto de union y apoyo, indicando que casi la mitad de los participantes percibe un nivel elevado
de apoyo familiar. 17 familiar (33%) consideran que el nivel de apoyo es alto, reflejando una
significativa percepcion de cohesion y respaldo en sus relaciones familiares. Por otro lado, 8
familias (16%) se ubicaron en el nivel medio, lo que sugiere una percepcion de apoyo que,

aunque positiva, es menos destacado. Los niveles de medio bajo son reportados por 1 familiar
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(2%), mientras que no se registraron respuestas en el nivel mas bajo. Los datos destacan que
una gran mayoria de los participantes experimenta un nivel alto de unién y apoyo familiar, con
una concentracion notable en los niveles medio alto y alto. Esto sugiere que las relaciones
familiares en la muestra analizada son en su mayoria solidas y respaldan un entorno de apoyo
significativo.

Figura 10

Nivel de Expresion familiar

Nivel de Expresion de las Familias
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El nivel de Expresion Familiar revela que 24 participantes (47%) reportan un nivel
medio alto de expresion en sus relaciones familiares, lo que indica que la mayoria de los
familiares percibe una comunicacion y expresion emocional bastante positivas dentro de sus
familias. 12 familiares (23%) se ubicaron en el nivel medio, sugiriendo una percepcion de
expresion familiar adecuada pero menos destacada en comparacion con el nivel medio alto. Un
18% de las familias (9) reportaron un nivel alto de expresion, sefialando una comunicacion y
apertura emocional significativa. 5 familiares (10%) consideran que la expresion es medio bajo,
y solo 1 familiar (2%) reportd un nivel bajo. Los datos destacan que la mayor parte de los

participantes experimenta un nivel alto de expresion familiar, con una concentracion
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significativa en los niveles medio alto y alto. Esto sugiere que, en general, las familias en la
muestra analizada tienen una buena capacidad para la comunicacion y expresion emocional,

aungue existen areas con menor grado de apertura.

Figura 11

Nivel de Dificultad familiar

Nivel de Dificultad de las Familias
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El gréafico nos muestra una clara tendencia hacia la percepcién de baja dificultad dentro
de las familias evaluadas. 47 familiares (94%) reportan un nivel bajo de dificultad, indicando
que la gran mayoria percibe pocas o ninguna dificultad en sus relaciones familiares. 3
participantes (4%) se ubicaron en el nivel medio bajo, y solo 1 participante (2%) report6 un
nivel medio de dificultad. No se registraron participantes en los niveles de medio alto y alto.

Los datos hallados sugieren que las familias en la muestra analizada enfrentan minimas
dificultades en sus relaciones, con una notable predominancia de una percepcion de baja
dificultad. Esto indica un entorno familiar mayoritariamente estable y sin problemas

significativos reportados en términos de dificultades intrafamiliares.
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IV CONCLUSIONES

El estudio identifico que la mayoria de los participantes son adultos entre las edades de
56 a 65 afos 31%, predominando las mujeres (54.9%) las que asumen el cuidado del
paciente, la mayoria son hijos del paciente lo que muestra que los hijos (29.41%), son
quienes tienen un papel predominante en el cuidado y apoyo al paciente. La mayoria
vive con 3 a 4 familiares (39.2) %, y los gastos son cubiertos principalmente por los
hijos (39.22%), reflejando una fuerte responsabilidad econémica y un alto nivel de
compromiso por parte de los hijos (60.8%), en el cuidado del paciente. Aunque mas de
la mitad (60.8%), de los familiares estan informados sobre cuidados paliativos, existe
una parte significativa (39.2%), que no tiene conocimiento sobre este tipo de atencion,
lo que sefiala una brecha importante en la educacion y comprension sobre cuidados
paliativos.

Se determind que el nivel de las relaciones intrafamiliares de los pacientes terminales
en cuidados paliativos, de Lima 2024, perciben sus relaciones familiares en un nivel
medio (69%) o medio alto (25%). Esto indica que, aunque hay una satisfaccién general
en las relaciones, estas se sitian predominantemente en un nivel intermedio, con pocos
casos de alta satisfaccion o dificultades significativas. No obstante, es necesario
fortalecer estas relaciones, especialmente en familias que, aungue estables, no alcanzan
un nivel éptimo de cohesién familiar. La ausencia de casos en el nivel mas bajo indica
una estabilidad general, aunque con oportunidad de mejoraras en muchas familias

Se determino en la variable union y apoyo de los pacientes terminales en cuidados
paliativos, de Lima 2024, experimentan un alto grado de cohesion y respaldo en sus
relaciones familiares, el 49% de los familiares reporta un nivel medio alto de apoyo, y
el 33% considera que el apoyo es alto, indicando una percepcion predominante de

apoyo significativo y sélido. destacando la necesidad de fortalecer ain mas las
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relaciones intrafamiliares para asegurar un entorno emocionalmente favorable que
contribuya al bienestar de los pacientes durante sus Ultimos momentos, Solo un pequefio
porcentaje de las familias percibe el apoyo en niveles medio o medio bajo, con ninguna
respuesta en el nivel més bajo. Esto demuestra que las relaciones intrafamiliares son en
general fuertes y proporcionan un entorno de apoyo considerable para los pacientes
terminales.

Se identifico que, en la variable de expresion familiar, la mayoria de las familias
presentaron una buena capacidad de comunicacion y expresion emocional, teniendo un
65% de participantes que se ubicaron en los niveles medio alto y alto, lo que refirié que
las familias suelen mantener una comunicacion positiva y abierta. Aunque con 23% un
grupo de familias se encuentro en un nivel medio, indicando areas donde la expresion
podria ser menos destacada. Un menor porcentaje del 10% reporto nivele medio bajo,
sefialando con esto la necesidad de mejorar la apertura emocional en algunos casos, un
2% reporto niveles bajos, sefialando con esto un déficit en la posibilidad de comunicar
verbalmente emociones y conocimiento.

Se identifico en la variable de dificultad que las familias de los pacientes terminales
enfrentaron minimas dificultades, reportando las familias participantes un nivel bajo de
dificultad (94%). Esto reflejo un entorno familiar mayoritariamente estable, sin
problemas significativos en las relaciones intrafamiliares. Solo un pequefio porcentaje
(2%) de las familias experimento alguna dificultad, lo que sugiere que la dindmica
familiar en general es positiva y solida en el contexto de cuidados paliativos.

Durante la entrevista se identificé en la poblacion de estudio que la enfermedad terminal
fortalecié notablemente las relaciones familiares (65%). Los familiares incrementaron
sus esfuerzos en unidn, apoyo, expresion y manejo de dificultades con la finalidad de

crear un entorno mas solidario y comprensivo. La condicion critica del paciente impulso
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una mayor cohesion y comunicacion entre los miembros de la familia, buscando
proporcionar una mejor calidad de vida al paciente terminal, los familiares demostraron
un compromiso significativo en enfrentar esta dificil etapa con mayor fortaleza y
comprension. Un (15 %) de familias mantuvo su estabilidad desde el inicio al fin del
estudio y solo el 4% de familias afronto la pérdida de su paciente durante el desarrollo

de la investigacion
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V RECOMENDACIONES

v Las instituciones de salud y los profesionales responsables de cuidados paliativos
deberian implementar estrategias como talleres, sesiones de orientacion y materiales
informativos, para mejorar los vinculos y la dinamica familiar, esto deberia estar
especialmente dirigido a las familias que no alcanzan un nivel éptimo de cohesion, los
talleres deben enfocarse en mejorar los vinculos familiares y promover un apoyo
emocional firme buscando mejorar la cohesion y el apoyo familiar del paciente
terminal.

v' Los profesionales responsables de los cuidados paliativos deben implementar
programas de capacitacion en comunicacion emocional para las familias, especialmente
aquellas con niveles medios y bajos de expresion familiar, los programas deben incluir
técnicas para mejorar la apertura emocional, la expresion de sentimientos y el manejo
de conflictos entre los miembros de la familia, promoviendo una comunicacion mas
efectiva y positiva. Los profesionales a cargo deben considerar el trabajo de los
terapeutas de familia que proporcionan el soporte necesario para reforzar las areas que
se encuentran en déficit en las relaciones intrafamiliares.

v Los centros de salud mental y las organizaciones de apoyo familiar deben incrementar
el servicio de consejeros y terapeutas para las familias de pacientes terminales. Esto
ayudara a manejar mejor las emociones y fortalecera el entorno emocional durante los
cuidados paliativos.

v’ Sensibilizar a los programas existentes de apoyo de apoyo social y los centros de apoyo
familiar para brindar soporte y apoyo a las familias que enfrentan el cuidado de
pacientes terminales. Estos grupos permitiran compartir experiencias y recibir apoyo
mutuo, lo que fortalecerda la cohesion y ayudara a enfrentar juntos los desafios

emocionales y practicos.
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Anexo A

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Motivo del Consentimiento: Trabajo académico a presentarse en la Universidad Nacional

Federico Villareal.

Titulo del trabajo académico: “Relaciones Intrafamiliares de los Pacientes Terminales en
Cuidados Paliativos, de Lima 2024

Propdsito del trabajo académico: Determinar el nivel de las relaciones intrafamiliares de

pacientes terminales en cuidados paliativos en Lima en el afio 2024

Procedimientos: He sido informado sobre el presente trabajo académico y acepto participar en
el mencionado trabajo, comprendiendo que los resultados de las pruebas, entrevistas y
tratamiento que se apliquen me serviran para tener de referencia en la planificacion de acciones
en otros usuarios que acudan al servicio; asimismo, sé que la informacién obtenida sera utilizada

de modo confidencial y podra ser utilizado para otras usuarias en condiciones similares.
Riesgos: No se espera ningun riesgo por participar en este trabajo académico.

Beneficios: Los resultados pueden dar informacion sobre las distintas relaciones familiares. Por

otro lado, no se revelar- mi identidad.

Confidencialidad: La informacién que nos brinde sera estrictamente confidencial, permaneceran
en absoluta reserva siendo utilizada solamente con fines académicos al presentarlos a la

universidad.

Derecho de Participante: Acepto participar de modo voluntario; sin embargo, si en algun

momento decidiera interrumpir o no continuar podré hacerlo.

También se me ha ofrecido que cualquier duda que surgiera luego de la firma del presente
consentimiento  puedo  comunicarme al teléfono 935298830 o al correo

charosg0306@hotmail.com
Usuario:
DNI:

Lima, de del 2024

Usuaria
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Anexo B

CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Ayudanos a entender el funcionamiento de tu familia desde tu experiencia personal. La
informacién sera confidencial, asi que te pedimos que seas lo mas honesto y genuino
posible.

1 Cualessuedad ?

2 En que distrito vive ?

3 Cual es su Sexo

[ ] m™asculino
|:| Femenino

4  Cual es su vinculo con el paciente ?

5 Cuantas personas viven con el paciente ?
1 a 2 Familiares
3 a 4 Familiares
5 a 6 Familiares
7 a 9 Familiares

10 a mas Familiares

Juoul

6 Quien cubre los gastos del paciente?
Mama

Papa

Esposo

Hijos

Abuelos

Juouin

Paciente
7 Conoce que son cuidados paliativos?

Si

il

No
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Anexo C

ESCALA DE VALORACION DE LLAS RELACIONES FAMILIARES (ERI)

En la siguiente seccion, hallards varias afirmaciones relacionadas con tu familia. Selecciona el
recuadro que mejor refleje el comportamiento de tu familia seglin la escala dada, marcandolo
con una X.

TOTALMENTE DE
ACUERDO

TA

DE ACUERDO A

NEUTRAL (NI DE ACUERDO
NI EN DESACUERDO)

EN DESACUERDO D

TOTALMENTE EN

DESACUERDO o

ITEM ESCALA DE VALORACION DE LAS RELACIONES FAMILIARES Al Al ~N|DlTD

(ERI)

| |Los membros de fa familia acostumbran hacer cosas juntos

2 |Mss padres me anman a expresar abiertamente mis puntos de vista

Lo }

En mi famiia, nadie se preocupa por los sentimientos de los demds

4 [Mifamika es calida y nos brnda apoyo.

wn

En nuestra familia es mportante para todos expresar nuestras opmiones

6 |La atmosfera de mi familia usualmente es desagradable

7 |Nuestra familia acostumbra hacer actvidades en conjunto

8 M1 familia me escucha

9 |Cuando tengo alotm problema no se lo phatico a mi familia

10 [Los miembros de la famila de verdad nos ayudamos y apoyamos unos a otros

11 [En mi fanulia expresamos ablertamente nuestro carifo.

12 |Los conflictos en mi familia nunca se resuelven




